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RESUMO: Foram entrevistados 44 doentes com doenga infla-
matdria intestinal previamente submetidos a tratamento ci-
rirgico. Quarenta e dois doentes acharam que a operagio foi
benéfica e realizada em data oportuna em 54,5 % dos doentes,
tardiaem 38,6 % e precoceem 6,8 %. A capacidadede trabalho
permaneceu inalterada apesar da doenga em 61,4 % e prejudi-
cada em 20,4 %. Oito doentes nio trabalhavam por ocasiio do
inicio da doenga. Apds a operagio, 11,4% permaneceram
inalterados, 34,1 % consideraram-se melhorados quanto a ca-
pacidade laborativa?, Cingiienta por cento dos doentes perma-
neceram desempregados, em virtude do diagnéstico. Quanto a
alteragionoaproveitamento escolar, 13,6 % consideraramque
a doenga nao interferiu, 15,9 % consideraram-se prejudicados
e 70,5% nio estudavam por ocasido do inicio da sintomatolo-
gia. Apds a operacio, todos os que estudavam consideraram
queseuaproveitamento escolar melhorou. A doenga melhorou
o relacionamento familiar em 20,5% dos casos e prejudicou
em 13,6 %. O relacionamento sexual permaneceu inalterado em
63,6% e prejudicado em 36,4%. A operac¢io melhorou o de-
sempenho sexual em 20,5 % e prejudicou em 29,5%. O lazer fol
prejudicado em 81,8% dos doentes pela doencga, caindo para
22,7% apb6s a operacdo. Dos 44 doentes, 43 concordariam em
serem operados novamente. Conclusdes: A doenga inflamaté-
ria intestinal é responséavel por piora da qualidade de vida re-
presentada pelo desempenho escolar, laborativo, sexual e ati-
vidades delazer. O Gnico aspecto que melhorou foi o relaciona-
mento familiar. A operagio melhorou a qualidade de vida em
todos os aspectos da maioria dos doentes. Apesar da melhora
da capacidade laborativa, estes doentes foram discriminados
em relagio a obtengdo de emprego.
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O tratamento cirlirgico nas doengas inflamatdrias intes-
tinais tem sido muito discutido nos iiltimos anos. Ao lado de
propostas conservadoras em que o tratamento clinico é pro-
longado, situam-se outras agressivas com indicagéo preco-
ce dotratamento ciriirgico. H4 diividas quanto ao melhor mo-
mento para indicagdo da operagdo e qual a melhor técnica
operatdria a ser indicada. A possibilidade de uma ostomia
definitiva em doente jovem retarda muitas indicages ope-
ratdrias e acaba por aumentar o sofrimento resultante da do-
enga cronica e dos efeitos colaterais do tratamento medi-
camentoso, nem sempre bem sucedido. Por outro lado, os
avangos 1o preparo pré-operatorio, nos cuidados anestesio-
16gicos e no préprio tratamento cirlirgico, com técnicas ope-
ratorias que preservam a continéncia anal, tem entusiasma-
do clinicos e cirurgides para a indicagio cirirgica precoce.
Apesar das opinides médicas divergentes, o doente, princi-
pal interessado na evolugdo da sua doenga, é mantido dis-
tante, sem que sua opinido pese na decisdo e no momento de
operar. Como o tratamento cirlrgico nio ¢ curativo na do-
enga de Crohn e, muitas vezes, insatisfatério na retocolite
ulcerativa, resolvemos ouvir a opinido dos doentes opera-
dos na Disciplina de Colo-Proctologia do Hospital das Cli-
nicas, quanto a influéncia da doenga e da operagio em véri-
os aspectos de suas vidas.

PACIENTES E METODOS

Foram entrevistados consecutivamente 44 doentes pre-
viamente submetidos a tratamento cirirgico, que compare-
ceram a consulta de rotina durante o seguimento no Ambu-
lat6rio de Doengas Inflamatérias do Célon da Disciplina de
Colo-Proctologia do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sdo Paulo. As entrevistas fo-
ram realizadas no periodo de margo a junho de 1996, pelos
médicos estagidrios da Disciplina, sem envolvimento com
o tratamento cirdrgico ou seguimento destes doentes.
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Vinte ¢ seis doentes entrevistados apresentavam do-
enca de Crohn (DC) com confirmagido diagndstica atra-
vés de exame anatomopatoldgico. Dezoito eram do sexo
feminino e oito, masculino. Quantoa cor, 22 eram bran-
cos, dois pardos, um preto e um amarelo. A idade média
porocasido doinicio da sintomatologia foi de 26,9 anos.
Os 26 doentes com doenga de Crohn foram submetidos
a 24 ressecg¢Oes intestinais que motivaram a permanén-
ciade estomiaem 12, um doente havia sido submetido a
drenagemde abscesso retroperitoneal e um, a enteroplas-
tias miltiplas. Cinco doentes apresentaram complica-
¢Oes pds-operatdrias. O intervalo médio entre a opera-
¢do e a entrevista foi de 50,3 meses.

Dezoito doentes apresentavam retocolite ulcerativa
(RCU) com confirmacgio diagndstica através de exame
anatomopatoldgico. Nove doentes eram do sexo femi-
nino e nove do masculino. Quanto a cor, 14 eram bran-
cos, trés pardos, um amarelo. A idade média por oca-
sido do inicio da sintomatologia foi de 28,2 anos. Dos
18 doentes operados por retocolite ulcerativa, 15 foram
submetidos a colectomia comanastomose fleo-analcom
reservatrio em J e trés a colectomia com anastomose
ileorretal. Trés doentes apresentaram complicagdes pds-
operatdrias. O intervalo médio entre a operagio e a en-
trevista foi de 31,3 meses.

O questiondrio incluia as seguintes perguntas:

a. Foi vantajoso ter sido operado? Por qué?

b. A operacao foi realizada na época certa, tardia
ou precoce

Em quanto tempo o doente considerou tardia ou preco-
ce? A falba pela indicagdo em tempo considerado pelo do-
ente como inadequado foi do préprio doente, do médico ou
o atraso relacionou-se a dificuldade para obtengdo da vaga
hospitalar?

¢.Qualainfluénciada doenga eda operagionotrabalho,
estudo, relagdes familiares, atividade sexual e lazer

d. Algum projeto de vida do doente foi prejudicado pela
doenga ou pelo tratamento cirdrgico

¢. Operar-se-ia de novo?

RESULTADOS

Quarenta e dois doentes acharam que valeu a pena terem
sido operados. Vinte e cinco dos 26 doentes com doenga de
Crohn acharam que a operagio foi vantajosa. Os motivos
alegados foram melhora da qualidade de vida para 23 doen-
tes e risco de vida para dois doentes uma vez que a operagao
foiindicada na urgéncia. Uma doente achou que a operagio
nio valeu a pena porque a doenga recidivou apds seis anos,
embora tenha ficado assintomdtica neste periodo. A ocor-
réncia de complicagdes pés-operatérias ndo influiu na ava-
lia¢do do tratamento cirtirgico.

Dezessete dos 18 doentes comretocolite ulcerativa acha-
ram que a operagio foi vantajosa. Os motivos alegados fo-
ram melhora da qualidade de vida para 14 doentes, auséncia
de sangramento para dois, e evitar cAncer intestinal em um.
Umdoente achou que a operagdo ndo o beneficiou porque as

Qualidade de vida dos doentes com doeng¢a inflamatdria intestinal
antes e apds tratamento cirirgico - Magaly Gemio Teixeira e cols. Ned

Vol. 16

condigdes clinicas permaneceram inalteradas no pds-ope-
ratério em relagio ao periodo pré-operatério.

A distribui¢do dos doentes segundo as respostas quanto a
oportunidade da indicagdo da operagdo figuram na Tabela 1.

Tabela 1 - Distribuigao dos doentes segundo as respostas quanto a opor-
tunidade da indicagao da operagao.

Indicagao DC RCU Total %

Oportuna 14 10 24 54,5
Precoce 1 2 3 6,8
Tardia 11 6 17 38,6

Os 11 doentes com doenga de Crohn que consideraram a
operagao indicada tardiamente relataram que o atraso osci-
lou entre dois € 120 meses, com mediana de 12 meses. Os
motivos alegados foram: atraso da indicagdo cirlirgica pelo
médico: trés; njo aceitagdo pelo doente: trés; atraso na ob-
tengdo da vaga hospitalar; cinco. Uma doente achou que sua
operagio foiindicada precocemente e que teria sido melhor
se tivesse sido operada 10 anos depois.

Para os seis doentes com retocolite ulcerativa que consi-
deraram a operagdo indicada tardiamente, o atraso oscilou
deumano a 10 anos, com mediana de 22 meses. Os motivos
alegados foram: atraso na indicacao cirlirgica pelo médico:
trés; ndo aceitagdo pelo doente: um; atraso na obtengio da
vaga hospitalar: dois. Dois doentes acharam que sua opera-
¢do foi indicada precocemente e que teria sido melhor se ti-
vessem sido operados um e 13 anos depois. Nos dois casos
culparam o médico.

A distribuigao dos doentes segundo a resposta quanto a
alteragdo na capacidade de trabalho motivada pela doenga e
pela operagdo figura na Tabela 2.

Tabela 2 - Distribui¢do dos doentes segundo as respostas quanto a alte-
ragio na capacidade de trabalho motivada pela doenga e pela operagao,

Pela doenga Pela operagao

Capacidade de
trabalho

DC RCU  Total DC RCU Total
Inalterada 17 10 27 3 2 S
Prejudicada 7 2 9 0 0 0
Melhorada 0 0 0 9 6 15
Desempregados 2 6 8 12 10 22
Empregados 2

Dos 17 doentes com doenga de Crohn que responderam
que a doenga nao alterou sua capacidade de trabalho, sete
consideraramque seu desempenho melhorou apés otratamen-
to cirtirgico. Trés ndo notaram diferenca apds o tratamento
cirirgico. Seis perderam o emprego apds a operagdo e um foi
aposentado. Dos sete doentes prejudicados no trabalho pela
doenga, dois recuperaram a capacidade laborativa apds o tra-
tamento cirdirgico e cinco permaneceram desempregados.
Dois doentes ndo trabalhavam quando a doenga se manifes-
tou e comegaram a trabalhar apds o tratamento cinirgico.
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Dos 10 doentes com retocolite ulcerativa que responde-
ram que a doenga ndo alterou sua capacidade de trabalho,
seis consideraram que seu desempenho melhorou apésotra-
tamento cirirgico. Dois njo notaram diferenga apds o trata-
mento cirirgico. Dois perderam o emprego apds a operagao.
Cinco estavam desempregados no inicio da sintomatologia
e permaneceram assim apés o tratamento cirdrgico. Dois
doentes sentiram-se prejudicados no trabalho pela doenga e
permaneceram desempregados apés a operagio.

A distribui¢do dos doentes segundo as respostas quanto
a alteracdo na capacidade de estudo motivada pela doenga e
pela operagdo figura na Tabela 3,

Tabela 3 - Distribuigio dos doentes segundo as respostas quanto a alte-
ragao na capacidade de estudo motivada pela doenga e pela operagio,

Capacidade Pela doenga Pela operagao
de estudo

DC RCU Total DC RCU Total
Inalterada 2 4 6 0 0 0
Prejudicada S 2 7 0 0 0
Melhorada 0 0 0 3 2 s
Nio estudavam 19 12 31 23 16 39

Dos sete doentes com doenga de Crohn que estudavam por
ocasido do inicio da sintomatologia, cinco sentiram-se prejudi-
cados nos estudos pela doenga e desistiram de estudar. Apenas
um voltou a estudar apds o tratamento cirlrgico. Dois responde-
ram que a doenga nio os prejudicou, porém acharam que depois
do tratamento cirdrgico seu desempenho melthorou. Doze doen-
tes ndo estudavam por ocasido do inicio da sintomatologia, mas
dois voltaram a estudar apds a operagao.

Dos seis doentes com retocolite ulcerativa que estuda-
vam por ocasido do inicio da sintomatologia, quatro respon-
deram que a doenga nio os prejudicou, porém dois acharam
que depois do tratamento ciriirgico seu desempenho melho-
rou. Dois sentiram-se prejudicados nos estudos pela doenca
¢ nenhum voltou a estudar apds o tratamento ciriirgico.

A distribui¢do dos doentes segundo as respostas quanto
aalterag@o no relacionamento familiar motivado pela doen-
¢a e pela operagio figura na Tabela 4.

Tabela 4 - Distiibui¢ao dos doentes segundo as respostas quanto a alteragio
no relacionamento familiar motivada pela doenga e pela operagdo.
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gico. Trés acharam que a doenca prejudicou o convivio fa-
miliare que este methorou apés resolugdo dos sintomas, com
o tratamento ciriirgico.

Dos 11 doentes com retocolite ulcerativa que responde-
ramque a doenga nio influiu no convivio familiar, trés acha-
ram que apds a operagdo houve melhora no relacionamento.
Quatro informaram que a doenga melhorou o relacionamen-
to familiar e este permaneceu bom apds o tratamento cirir-
gico. Trés acharam que a doenga prejudicou o convivio fa-
miliar e dois que este convivio melhorou apds resolucao dos
sintomas, com o tratamento cirirgico.

A distribuicao dos doentes segundo as respostas quanto
a alteragdo no relacionamento sexual motivado pela doenga
e pela operagéo figura na Tabela 5.

Tabela 5 - Distribuigao dos doentes segundo as respostas quanto a alte-
ragio no relacionamento sexual motivada pela doenga e pela operagao.

Relacionamtento Pela doenga Pela operagao
sexual

DC RCU Total DC RCU  Total
Inalterado 16 12 28 14 8 22
Prejudicado 10 6 16 4 9 13
Melhorado 0 0 0 8 1 9

Dos 16 doentes que acharam que a doencga de Crohn nio
prejudicou o desempenho sexual, dois informaram que hou-
ve melhora apés a operagdo. Dos 10 que responderam que a
doenca influiu negativamente no relacionamento sexual, seis
melhoraram apés o tratamento ciriirgico. Quatro acharam
que a operagdo ndo colaborou para a melhora do desempe-
nho sexual que permaneceu prejudicado.

Dos 12 doentes que responderam que a retocolite ulce-
rativa ndo prejudicou o desempenho sexual, um referiu me-
lhora e trés piora apés a opera¢do. Dos seis que responderam
que a doenga influiu negativamente no relacionamento se-
xual, todos melhoraram apds o tratamento cinirgico.

A distribui¢do dos doentes segundo as respostas quanto
a alteragdo no lazer motivado pela doenga e pela operagdo
figura na Tabela 6.

Tabela 6 - Distribui¢io dos doentes segundo as respostas quanto a alte-
ragao no lazer motivada pela doenga e pela operagao,

Relacionamento Pela doenga Pela operagao Lazer Pela doenga Pela operacao
familiar

DC RCU Total DC RCU  Total DC RCU Total DC RCU Total
Inalterado 18 11 29 16 8 24 Inalterado 6 2 8 2 2 4
Prejudicado 3 3 5 0 1 1 Prejudicado 20 16 36 5 5 10
Meihorado 5 4 9 10 9 19 Melhorado 0 0 0 19 11 30

Dos 18 doentes com doenga de Crohn que responderam
que a doenga ndo influiu no convivio familiar, dois acharam
que, apds a operagio, houve melhora no relacionamento.
Cinco informaram que a doenc¢a melhorou o relacionamen-
to familiar e este permaneceu bom apds o tratamento cirdr-
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Dos 19 doentes prejudicados pela doenga de Crohn, 15
foram beneficiados pela operagdo e quatro, continuaram
insatisfeitos. Dos seis que nao notaram diferenca em rela-
¢3oaoiniciodadoenga, quatro acharam que houve melhora
ap6s o tratamento cirirgico e dois permaneceram inalterados.
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Dos 16 doentes prejudicados pela retocolite ulcerativa,
11 sentiram-se beneficiados pela operagdo e cinco continu-
aram insatisfeitos. Dois ndo notaram diferenca em relagio
ao inicio da doenca nem apds o tratamento cirtirgico.

A distribui¢do dos doentes segundo as respostas quanto
a alteragdo nos projetos de vida motivada pela doenga e pela
operacio figura na Tabela 7.

Tabela 7 - Distribuigao dos doentes segundo as respostas quanto a alte-
ragao nos projetos de vida motivada pela doenga e pela operagao,

Projetos de Pela doenga Pela operacao
vida

DC RCU Total DC RCU Total
Inalterado 8 6 14 7 2 9
Prejudicado 18 12 30 8 N 13
Melhorado 0 0 0 11 11 22

Dos 18 doentes que se sentiram prejudicados pela doen-
¢a de Crohn na realizacdo de seus projetos de vida, 11 con-
seguiramrealizd-los apds o tratamento ciriirgico. Sete acha-
ram que a operagio nio os ajudou. Dos oito que acharam
que a doenca nio teve influéncia sobre este aspecto de suas
vidas, um considerou que a operagio o prejudicou. Entre os
projetos de vida ndo realizados foram mais citados: falta de
realizacdo profissional, incapacidade de prosseguiros estu-
dos e falta de realizagdo sexual. Outras queixas incluiram
prejuizos nas atividades de lazer, perda do apetite, descon-
forto psiquico, incapacidade de fazer amizades e ter que
andar com remédios.

Dos 12 doentes com retocolite ulcerativa que se senti-
ram prejudicados pela doenca na realizagdo de projetos de
vida, 10 conseguiram realiza-los apds o tratamento cirdrgi-
co. Dois acharam que a opera¢io nio os ajudou. Dos seis
que acharam que a doenga nio teve influéncia sobre este
aspecto de suas vidas, trés acharam que a operagio os bene-
ficiou e um considerou que a operagio o prejudicou. Os pro-
jetos de vida descritos como mais prejudicados incluiram
trabalho, estudos, atividade sexualabaixo da esperada e per-
das financeiras importantes.

Os 26 doentes com doenga de Crohn responderam que,
se necessirio, operar-se-iamnovamente. Dos 18 doentes com
retocolite ulcerativa, 17 responderam que, se necessario,
operar-se-iam novamente.

DISCUSSAO

As doengas inflamatdrias intestinais caracterizam-se nao
sé por complicagdes intestinais e extra-intestinais, mas tam-
bém por alteragdes psicoldgicas, na imagem corporal, no
relacionamento familiar, nas atividades de lazer, nos estu-
dos e no trabalho. Os objetivos do tratamento visam contro-
lar os sintomas, reduzir as complica¢des, diminuir a
toxicidade medicamentosa e melhorar a qualidade de vida.
A avaliagio dos resultados da terapia na maioria das publi-
cagdes envolve apenas dados relacionados i sintomatologia,
exames laboratoriais e porimagem. A avaliagio da qualida-
de de vida € estimativa mais complexa que envolve néo sé
aspectos fisicos como também sociais e emocionais®. Re-
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centemente, varios autores tém demonstrado interesse em
metodologia que permita esta avaliagao®&1,

Doente e médico devem chegar a consenso quanto a indi-
cagdo da operagido e o melhor momento de realizd-la. Para tal
¢ necessario que o doente seja informado da evolugio natural
da doenga, das possibilidades de resolugdo da doenga com o
tratamento cirirgico, eventuais complicagoes do ato ciriirgi-
co e suas conseqiiéncias ulteriores. Esta conversa pode ser
quase impossivel dependendo do nivel de escolaridade do
doente. Mas este fato ndo deve serusado como desculpa para
o médico n3o informar seu doente. Embora esta explica¢io
possa ser dificil, deve ser realizada com termos que o doente
possa entender. E extremamente importante que o doente
participe desta decisdo e seja conivente com a mesma, para
nio se sentir prejudicado pelo tratamento. Além do mais, as
informacgdes sobre a doenga inflamatdria intestinal associa-
das a aconselhamento psicolégico melhoram a qualidade de
vida destes doentes ¢ colaboram no tratamento clinico?,
Assim, a inica doente com doenga de Crohn que achou que a
operagdo nio valeu a pena, permanecera seis anos sem sinto-
mas apds a operagdo. Ressentiu-se pelo fato do médico nio
ter lhe avisado que os sintomas voltariam, uma vez que sendo
enfermeira estaria apta a compreender a situagio. Quando
houve recorréncia dos sintomas procurou outro servigo. Sen-
tindo-se melhor atendida neste grupo onde péde esclarecer
suas dividas e receber a ajuda de psicéloga, deduziu que se
fosse operada 10 anos depois, ou seja, agora com este grupo,
poderia tersido melhoratendida. Ressalte-se que esta doente
apresentou pds-operatdrio sem intercorréncias e passou seis
anos assintomatica, sem utilizar medicamentos.

O doente comretocolite ulcerativa que considerou a ope-
racio ndo vantajosa havia sidosubmetido a colectomia com
anastomose ileorretal e persistiu, apds a operagio, com os
mesmos sintomas e limitagdes. Havia sido operado hé 13
anos, quando as técnicas cirdrgicas disponiveis erama ope-
racio realizada ou a proctocolectomia com ileostomia de-
finitiva. Provavelmente na ocasiio nido foram discutidas
com ele as vantagens e desvantagens de ambas as técnicas
operatdrias. Considerou a indicagdo de sua operagio pre-
coce, porque se tivesse sido operado agora, segundo ele,
poderia ser operado por técnica cirlirgica mais adequada e
capaz de resolver sua sintomatologia. Este doente foi o
dnico entre os entrevistados com doenca inflamatéria in-
testinal que respondeu que ndo se operaria de novo.

A operacio foi considerada bem indicada por 95,5% dos
entrevistados e a melhora na qualidade de vida foi a justifica-
tiva apresentada por 84% dos doentes. Outros estudos apre-
sentam resultados similares!*!9, Segundo Post etal.'¥ o tra-
tamento cirdrgico foi considerado bem sucedido em 92% de
239 doentes operados por doenga de Crohn, independente-
mente da recorréncia dos sintomas. Estes dados reforcam a
idéia de que o tratamento cirdrgico bem indicado tem lugar
de destaque no manuseio da doenga inflamatdria intestinal.

O alto indice de aceitagdo do tratamento cirirgico ndo
teve correlagio com as eventuais demoras ou precocidade
da indicagio do tratamento cirirgico. Os doentes que consi-
deraram que a operagéo foi indicada tardiamente correspon-
deram aos que mais se beneficiaram do tratamento. Os doen-
tes que acharam que a culpa pela indicagdo tardia era do mé-
dico informaramque desconheciama possibilidade de serem
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operados e alguns profissionais inclusive teriam dito que a
operagdoseria de alto risco com poucas possibilidades de re-
solvera doenga. A falta de preparo profissional e a incapaci-
dade por parte de alguns colegas de reconbecer este fato gera
sofrimento para os doentes. Muitos colegas relutamemtrans-
ferir seus clientes para especialistas ou para centros melhor
equipados para atendé-los. Quando pressionados pelos doen-
tes para realizagdo de procedimentos mais extensos, que nio
podem ou ndo sabem realizar, preferem contra-indica-los a
admitirsua incapacidade. Este fato observamos com freqiién-
cia, em nosso meio, no tratamento de outras doengas graves,
como por exemplo, a doenga actinica’®.

Quanto aos que consideraram a indicagdo precoce, dois
ja foram discutidos e o terceiro apresentou pouca melhora
emrelagdo aos diversos indices pesquisados, embora o sufi-
ciente para achar que a operacdo foi vantajosa e que se pre-
ciso operar-se-ia de novo. As complica¢des pds-operatérias
que ocorreram em oito doentes ndo influenciaram na avali-
acdo dos resultados ftinais da operagio, mostrando que o
desconforto provocado pela doenga superou o sofrimento
provocado por eventuais intercorréncias cirirgicas.

O fato da doenga inflamatdria intestinal ter prejudicado
os doentes em sua capacidade laborativa ou nao interferir,
porém melhorar apés o tratamento cirlirgico, era esperado.
A porcentagem dos doentes que se sentem prejudicados em
seu trabalho pela doenga oscila de 17 % a 41%**, Chama a
atencdo, no entanto, o grande nimero de doentes (50%) que
nao conseguiu emprego, mesmo apds resolucao do quadro
clinico em virtude do diagndstico de doenca inflamatéria
intestinal. Salienta-se ainda que alguns doentes atualmente
empregados omitiram o diagnéstico por ocasido do exame
médico de admissao. Estes doentes sio discriminados e esta
¢ a maiorrazdo de ndo conseguirem alcangar seus objetivos
de vida. Acrescenta-se a este fato, um empobrecimento de-
corrente dos altos custos do tratamento medicamentoso que
precede a indicagdo cinirgica.

Nio se observou grande alteragcdo em relagio aos estudos
associados a doenga pelo fato que a maioria dos doentes, por
nds atendidos (70,2%), ndo estudava porocasidodoinicio dos
sintomas. Dos 13 que estudavam, cinco voltaram a estudare
destes, trés acharam que seu desempenho melhorou apds a
operagido. Estudorealizado na Escécia, entre 70 doentes por-
tadores de doenga inflamatéria intestinal que se iniciou na
juventude, avaliados em média 14 anos depois, demonstrou
que 57% sentiram-se prejudicados pela doenga, principalmen-
te por obriga-los a afastamento dos bancos escolares por dois
meses ou mais. No entanto, suas notas foram similares as da
populagio sadia®. Devemos considerar que estas criangas
receberam atengdo especial, com facilidade para reposicio
de aulas e provas, algumas inclusive com aulas particulares,
o que no sistema de educacio piiblica brasileiro seria impos-
sivel. As repeti¢des motivadas, em nosso meio, por faltase a
dificuldade de acompanhar o curso levou 38,5% dos doentes
a desistirem de estudar, mesmo apds o restabelecimento das
condigdes de salide apés o tratamento cirlirgico. Consideran-
do-se que a doenga inflamatdria intestinal atinge adultos jo-
vens, este dado seria importante, se, em nosso meio, o siste-
ma educacional atingisse suas metas.

Oftinico aspecto da vida destes doentes que melhorou com
a doenga inflamatéria intestinal foi o relacionado i vida fa-
miliar. Ela melhorou as relagdes entre parentes para oito
doentes. Provavelmente, o estado de satide precdrioaliado a
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perdas financeiras decorrentes da doenca despertou senti-
mentos de compaixdo entre parentes préximos. Alguns do-
entes chegaram a revelar durante a entrevista que foi bom
ficar doente por terem descoberto tantos familiares solicitos
e dispostos a ajudar. Seis doentes sentiram-se abandonados
pela familia, mas recuperaram o relacionamento apds ope-
racdo bemsucedida em cinco casos, o que s6 ndo ocorreu no
doente com retocolite ulcerativa que persistiu com os sinto-
mas. Estes dados reforcama importincia doacompanhamen-
to psicoldgico e assistente social para ajudar os doentes e
familiares a conviverem com a doenca ¢ os resultados do
tratamento. Esta ajuda especializada poderia colaborar para
diminuir o desconforto provocado pela doenga.

Quantoa vidasexual, o resultadodo questiondrio demons-
trou que 63,6% dos doentes nido tiveram alteragdo com a
doenca. E possivel que alguns doentes tenham ficado cons-
trangidos em admitir desempenho sexual inadequado, prin-
cipalmente os do sexo masculino. No entanto, estudo reali-
zado, mediante questiondrio, por outros autores, ndo demons-
trou diferencga significativa entre a freqiiéncia do relaciona-
mento sexual entre doentes com doenga inflamatéria intes-
tinal e o grupo controle’?, A forma mais adequada de avali-
acdo do desempenho sexual deveria envolver a opinido do
consorte, eliminando assim julgamentos rigorosos ou bene-
volentes por parte do doente. Eckardt et al.’®¥ interrogaram
106 doentes com doenga de Crohn e seus cénjuges. Vinte
porcento dos doentes e 6% dos conjuges responderamque a
doenga afetou seu relacionamento. Dentre 0os 16 em nossa
casuistica que admitiram deterioragio da vida sexual, 12
relataram melhora apds a operagdo. A melhora da atividade
sexual é esperada apés a operagao pela melhora das condi-
¢oes de satde'®. Alteragdes sexuais, apds realizacio de anas-
tomose ileo-anal com reservatério, como ejaculagio retré-
grada ocorre em 2% dos operados, impoténcia em 3% e
dispareunia em 20% das mulheres®. Por outro lado, trés
doentes que relataram auséncia de influéncia da doenca no
desempenho sexual, admitiram que apds a operagdo houve
piora significativa. Dois haviam sido submetidos a colec-
tomia com anastomose ileo-anal e reservatérioemJ e uma
anastomose ileorretal, todos por retocolite ulcerativa. Lehur
et al.® demonstraram que a opera¢io ndo interfere com a
atividade sexual. Habr-Gama et al.”” em 56 pacientes sub-
metidos a proctocolectomia total com anastomose ileo-anal
e reservatdrio ileal em “J” para tratamento da retocolite
ulcerativa ndo verificaram nenhum caso de impoténcia se-
xual. De qualquer forma, é necessirio levar em considera-
¢do a possibilidade da alteragdo da fungido sexual, quer de
origem anatémica ou psicoldgica, ao se ponderar os benefi-
cios da operagio, principalmente na retocolite ulcerativa.

O aspecto mais prejudicado pela doenga foi o relaciona-
do as atividades de lazer, o que ocorreu em 81,8% dos doen-
tes entrevistados. Em 10 doentes (22,7%), o prejuizo a esta
atividade persistiu apés o tratamento cirdrgico. Em trés do-
entes com doenga de Crohn foi relacionado a presenga de
estomia. A estomia foi realizada em 46,2% dos doentes,
motivando insatisfacdo em 25%. Estudo realizado através
de questiondrio em 113 doentes portadores de ileostomia ps-
proctocolectomia, para o tratamento da retocolite ulcerativa,
demonstrou que 93% dos doentes estavam adaptados a
ileostomia e 87% preferiam manter a ileostomia que sub-
meter-se a anastomose ileo-anal™. A incidéncia de morbi-
dade psicolégica nesta casuistica foide 5%. Os cinco doen-
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tes com retocolite ulcerativa que estavam descontentes em
relacdo aos resultados das atividades de lazer haviam sido
submetidos a colectomia com anastomose ileo-anal com
reservatdrio ileal em quatro e um a anastomose ilcorretal,
ou seja, dos 15 doentes submetidos a anastomose ileo-anal,
26% estavam insatisfeitos, quanto as atividades de lazer,
resultados similares aos obtidos com os doentes com ileos-
tomia. Dos trés doentes submetidos a anastomose ileorretal,
33% estavam insatisfeitos.

A qualidade de vida, de maneira geral, piorou coma do-
enga ¢ melhorou com o tratamento cirdrgico. Vinte e oito
por cento dos doentes com doenga de Crohn relataram piora
da qualidade de vida com a doen¢a®. Estudo realizado entre
33 doentes submetidos a anastomose {leo-anal comreserva-
tério ileal para o tratamento da retocolite ulcerativa demons-
trou que 86% dos doentes apresentavam qualidade de vida
rotulada como excelente e 14% como boa®. Outros autores
demonstraram que a qualidade de vida methora apés a ope-
racdo para o tratamento da retocolite ulcerativa e independe
do tipo de operagdo realizada, querseja ileostomia definiti-
va, com ou sem reservatdrio (Kock), ou anastomose ileo-
anal com reservatério’®. Entretanto, uma gama de fatores
de dificil identificacdo deve influenciara avalia¢do da qua-
lidade de vida quando sio comparadas operagdes de conser-
vacdo esfincteriana com as que resultam em ileostomias
definitivas. Entre estes fatores poderiamos citaridade, con-
digdes clinicas, técnica operatdria, experiéncia do cirurgiao,
tempo de seguimento e outros®,

A maioria dos doentes (97,7%) concordariam com nova
indicagio cirlirgica apesar dos resultados obtidos ndo terem
sido plenamente satisfatérios emtodos os casos e apesar das
complicagdes pds-operatdrias verificadas em oito doentes.

Em conclusio, verificamos que o Gnico item desta pes-
quisa que mostrou resultados positivos emassociagio coma
doenca inflamatéria intestinal foi quanto ao relacionamen-
to familiar e o mais prejudicado foi o lazer. O tratamento
cirtirgico foi considerado bom pela maioria dos doentes e
capazde proporcionar melhora na capacidade laborativa, no
desempenho escolar, relacionamento familiar, vida sexual
e nas atividades de lazer. Mesmo os doentes que ndo obtive-
ram resultados plenamente satisfatdrios concordaram que o
tratamento cirdrgico foi bom para melhorar algum aspecto
da sua qualidade de vida. Portanto, estes dados reforcam a
importancia do tratamento cirirgico no manuseio dos doen-
tes portadores de doenga inflamatdria intestinal.
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TEIXEIRA MG, HABR-GAMA A, ROCHA MELS, SANTOS
HAL & OLIVEIRA ALP- Quality oflife in inflammatory bowel
disease patients before and after surgical treatment.

SUMMARY: Forty-four patients withinflammatory bowel dis-
ease (IBD) previously operated on wereinterviewed. Iorty-two
patients considered that the operation has been successful and
was carried out in the right moment in 54.5%, later in 38.6%
and sooner in 6.8 %. Professional activity was not altered by
disease in 61.4% and prejudiced in 20.4%. Eight patients were
not working when the first IBD symptoms began. After ope-
ration, 11.4% remained unaltered concerning working capacity,
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and 34.1% felt better. Iifty per cent of our patients were not
able to find a new job after surgery because of their diagnosis.
Among those who were studying, 13.6% considered that the
discase did not affect their performance and 15.9%, felt ad-
versely affected, After operation, all considered their perfor-
mance in school better. IBD improved familiar relationship in
20.5% and deteriorated in 29.5%. Sexual dysfunction because
of IBD occurred in 36.4% and none in 63.6%. Operation im-
proved sexual function in 20.5% and worsened in 29.5%.
Leisure was adversely affected in 81.8% by IBD, and in 22.7%
because of surgery. Forty-thrce patients would agree with a
new operationifindicated. Conclusions: IBD is responsible for
affecting adversely the quality of life concerning education,
employment, sexual function and leisure. The only aspect that
improved was relationship within family. Surgery improved
quality of life in most patients, but 50 % remained unemployed,
suggesting a rejection by employers on health grounds.

KEY WORDS: inflammatory bowel disease; quality of life;
Crohn’s disease; ulcerative colitis
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